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【摘要 】 背景 我 国 青 少年 1 型 糖尿 病 患者 疾病 控制 不 佳 ， 给 家 庭 和 社会 带 来 沉重 负担 。 目 前 国内 糖尿 病 
教育 主要 面向 2 型 糖尿 病 患 者 ， 缺 乏 针 对 青少年 1 型 糖尿 病 患 者 的 自我 管理 支持 项 目 。 目 的 开发 心理 万 性 
导向 的 结构 化 治疗 与 教育 课程 ， 并 验证 其 在 我 国 青少年 1 型 糖尿 病 群 体 中 的 适用 性 和 可 行 性 。 方 法 以 糖尿 
病 心 理 万 性 模型 为 指导 ， 通 过 文献 分 析 和 访谈 对 青少年 1 型 糖尿 病 患 者 进行 需求 分 析 ， 运 用 教育 学 原理 开 
发 课程 初稿 ， 并 组 织 专 家 会 议 修 订 和 完善 课程 。 在 南京 某 医 院 进 行 预 试 验 ， 从 招募 应 答 率 、 资 源 、 管 理 、 真 
实 性 和 可 接受 性 五 个 方面 评价 课程 可 行 性 。 结 果 课程 终 稿 涵盖 认 知 、 动 作 技能 和 情感 3 个 领域 共 43 项 教 
学 目标 ， 采 用 小 组 式 ， 共 6 次 课 ， 由 医护 共同 实施 。 可 行 性 分 析 共 招募 8 名 患者 ， 其 中 6 名 患者 完成 了 所 有 
课程 。 患 者 表示 课程 内 容 全 面 、 贴 近 生活 、 氛 围 轻 松 ， 参 与 后 自我 管理 能 力 增强 、 对 疾病 接受 度 提 高 、 情 绪 

调节 能 力 改 善 。 结 论 心理 韧性 导向 的 结构 化 治疗 与 教育 课程 内 容 系 统 、 实 施 过 程 标准 化 、 可 行 性 高 、 值 得 
进一步 临床 验证 。 
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[Abstracts] Background The poor disease control of Chinese adolescents with Type 1 diabetes has brought a 
heavy burden to families and society. Diabetes education in China is mainly aimed at patients with Type 2 diabetes, 
and there is a lack of self-management support programs for adolescents with Type 1 diabetes. Objective To develop 
a resilience-oriented structured treatment and education course, and to verify its applicability and feasibility among 
Chinese adolescents with Type 1 diabetes. Methods Guided by the diabetes resilience model, the needs of adolescent 
with Type 1 diabetes were analyzed through literature analysis and interviews. On the basis of need analysis and 
educational theory, a draft curriculum was developed. Then the expert meeting was organized to revise and improve 
the curriculum. Results The final curriculum covers 43 teaching objectives in three fields of cognitive, and behavior 
and emotion. The curriculum adopts group style, a total of 6 lessons, and is jointly implemented by doctors and nurses. 
A total of 8 adolescents were recruited in the feasibility analysis, of which 6 adolescents completed all courses. 
Patients said that the course content was close to life and the class atmosphere was relaxed. After participating in the 
course, the self-management ability was enhanced, the acceptance of diabetes was improved, and the emotion 
regulation ability was improved. Conclusion Resilience-oriented structured therapy and education curriculum has 
comprehensive content, standardized implementation process, high feasibility, and is worthy of further clinical 
verification. 

[Key words] Adolescents; Type 1 diabetes; Resilience; Structured education; Feasibility 
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2021 年 11 H, (Lancet) TEIMA wR: FDE 1 型 糖尿 病 (Type 1 diabetes, TID) 发 病 率 持续 上 
升 ， 现 已 成 为 世界 各 国 尤其 是 发 展 中 国家 面临 的 重大 公共 健康 问题 。 我 国 青少年 TID 患 病 率 从 0.59/10 73 
(1996 Æ) 上 升 至 1.93/10 万 〈2013 年 ) ， 患 病人 数 居 亚 洲 首位 中， 血糖 控制 率 仅 15.5%B]。T1D 患者 预期 
寿命 减少 10.2~17.7 年 外 ， 给 家 庭 和 社会 带 来 沉重 负担 。 美 国 、 欧 洲 以 及 我 国 的 糖尿 病 诊治 指南 中 均 强 调 信 
, 向 青少年 TID 患者 提供 糖尿 病 结构 化 教育 是 获得 良好 血糖 控制 和 生活 质量 的 前 提 。 结构 化 教育 是 一 种 有 
计划 、 分 阶段 进行 的 自我 管理 教育 项 目 ， 能 够 根据 患者 需求 、 学 习 特 点 、 文 化 背景 等 调整 教育 内 容 名 。 国 外 
针对 青少年 TID 患者 的 结构 化 教育 有 多 种 ， 如 CASCADE, KICk-OFF'? fi CHOICEII 等 ， 项 目 内 容 多 围 


绕 矶 水 化 合 物 计算 、 胰 岛 素 剂 量 调 整 、 血 糖 监测 和 特殊 时 期 疾病 管理 等 展开 。 干 预 结果 显示 ， 青 少年 TID 
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患者 生活 质量 提高 ， 但 自我 效能 下 降 ， 且 糖化 血红 蛋白 未 见 改善 。Holmes 等 指出 [21， 只 针对 特定 行为 而 忽 
视 心 理 支 持 的 自我 管理 干预 ， 反 而 会 加 重 青少年 TID 患者 心理 负担 ， 影 响 血 糖 控制 。 目 前 国内 糖尿 病 教育 
主要 面向 2 型 糖尿 病 患者 ， 缺 乏 针对 TID 患者 的 教育 项 目 。 

心理 万 性 为 个 体能 够 从 逆境 、 挫 折 或 重大 威胁 中 恢复 并 获得 良好 发 展 的 能 力 031， 近 年 来 逐渐 受到 糖尿 
病 领 域 学 者 的 关注 。 本 团队 前 期 研究 证 实 ， 心 理 万 性 与 青少年 TID 患者 自我 管理 和 健康 结局 密切 相关 ， 心 
理 韧 性 可 通过 提升 自我 管理 行为 来 改善 患者 血糖 控制 、 心 理 状 态 和 生活 质量 4 避 。 鉴 于 此 ， 本 研究 以 心理 
韧性 为 切入 点 ， 借 鉴 现 有 TID 结构 化 教育 模式 ， 开 发 心理 毛 性 导向 的 结构 化 治疗 与 教育 课程 (Adolescents 


resilience training & structured treatment and education program, ART&STEP) ， 将 自我 管理 教育 和 心理 支持 有 
机 结合 ， 为 提高 青少年 TID 患者 自我 管理 能 力 及 改善 健康 结局 提供 新 思路 。 
1 材料 与 方法 
1.1 课程 开发 方法 与 过 程 
1.1.1 目标 人 群 特点 及 需求 评估 

青少年 TID 患者 除 要 面 对 与 同龄 人 相同 的 青春 期 生理 心理 挑战 外 ， 还 需 承担 繁重 而 复杂 的 疾病 管理 任 
务 ， 致 使 其 难以 完全 遵守 治疗 建议 。 在 中 国 TID 发 病 、 管 理 及 经 济 负担 研究 中 (CO 09， 仅 有 40% 的 
TID 患者 能 够 每 日 监测 血糖 , 超过 1/5 的 患者 一 年 内 未 复查 糖化 血红 和 蛋白。 此 外 ， 严 苛 的 生活 规律 、 反 复 
波动 的 血糖 、 以 及 外 界 对 TID 的 错误 认 知 致使 青少年 患者 心理 问题 高 发 。 据 王 爱 华 等 报道 01， 青 少年 
TID 患者 焦虑 、 抑 郁 发 生 率 分 别 为 35.6% 和 15.6%， 显 著 高 于 健康 同龄 人 。 多 部 指南 均 提 出 上 ;618]， 应 组 建 
由 多 个 专业 人 员 组 成 的 团队 ， 向 所 有 青少年 患者 提供 糖尿 病 自我 管理 教育 ， 并 将 心理 支持 作为 其 中 的 重要 
组 成 部 分 。 然 而 ， 我 国 TID 自我 管理 教育 普及 率 低 ， 基 层 医疗 机 构 教育 缺失 ， 教 育 内容 聚 焦 疾 病 管 理 ， 形 
式 以 医生 一 对 一 口头 说 教 为 主 ， 缺 乏 规范 、 系 统 、 可 推广 的 教育 模式 09。 为 进一步 了 解 目 标 人 和 群 的 教育 需 
求 ， 本 研究 便利 选取 10 名 在 南京 市 某 三 级 甲 等 医院 糖尿 病 中 心 复 诊 的 青少年 TID 患者 进行 了 访谈 。 访 谈 
的 问题 分 别 为 “您 在 管理 TID 时 遇 到 过 哪些 问题 ? ”, “您 希望 得 到 哪些 方面 的 培训 ”，“ 您 对 医院 提供 的 糖 
尿 病 教育 有 什么 建议 ? ”。 访 谈 结果 显示 ， 目 前 自我 管理 教育 主要 存在 内 容重 复 、 不 系统 ， 形 式 单一 、 乏 
味 ， 高 级 管理 技能 缺乏 、 与 生活 实际 不 贴 合 等 问题 。 同 时 ， 患 者 强调 应 在 教育 中 增加 情绪 调节 以 及 如 何 与 
父母 、 同 伴 、 老 师 沟通 等 内 容 。 
1.1.2 课程 开发 的 理论 框架 

以 患者 为 中 心 是 糖尿 病 健康 教育 的 首要 原则 。 糖尿 病 健康 教育 者 的 职责 是 激发 患者 内 在 动机 , 帮助 其 树 
立 良好 的 疾病 态度 , 传授 自我 管理 知识 和 技能 ， 从 而 促进 健康 行为 改变 。 心 理 韦 性 理论 的 核心 思想 也 是 以 个 
体 为 中 心 , 强调 发 气 和 培养 患者 自身 优势 和 潜能 , 积极 应 对 生活 中 遭受 的 重大 困难 和 挑战 , 获得 良好 结局 。 
根据 青少年 糖尿 病 心 理 韧 性 模型 〈 图 1) 09， 心 理 万 性 既 能 够 直接 改善 青少年 TID 患者 的 健康 结局 ， 又 能 
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够 通过 提高 疾病 管理 胜任 力 来 影响 健康 结局 。 故 将 心理 韧性 增强 和 自我 管理 教育 作为 ART&STEP 的 两 大 核 
心 部 分 。 考 虑 到 青少年 TID 患者 的 心理 万 性 水 平 受到 外 部 环境 和 内 部 特征 的 双重 影响 ， 结 合 上 一 步骤 的 需 
求 分 析 ，ART-STEP 将 重点 发 气 和 调动 患者 的 家 庭 、 同 伴 、 学 校 、 社 区 等 支持， 创造 有 利于 心理 韧性 发 展 的 


生态 环境 ;同时 重视 增强 患者 的 情绪 调节 、 认 知 胜任 力 、 积 极 应 对 等 内 部 优势 。 


Bà as UE 


糖尿 病 胜任 力 
〈 行 为 韧性 : 如 自我 管 
理 行为 


糖尿 病 健康 结局 
(健康 韧性 ， 如 血糖 控 
制 、 生 活 质量 等 ) 


p^ —WN 
社会 、 学 业 、 发 展 胜任 力 2 
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图 1 "EB RO OI PERUM 


1.1.3. 课程 初稿 的 设计 


参考 本 团队 对 以 往 构建 的 系列 STEP RIEL], 采用 泰勒 行为 目标 模式 作为 课程 设计 的 总 体 框架 


课程 目标 、 课 程 内 容 、 教 学 组 织 和 课程 评价 4 个 方面 整体 架构 。 
1.1.4 课程 的 修订 


en, 从 


应 用 专家 会 议 法 对 课程 初稿 进行 修订 。 邀 请 来 自 内 分 泌 、 护 理 和 心理 领域 的 专家 组 成 专家 小 组 。 将 
ART&STEP 课程 初稿 和 相关 文献 资料 提前 发 放 给 参 会 专家 ， 保 证 专家 能 够 提前 熟悉 会 议 将 要 分 析 的 主题 和 


内 容 ， 提 高 讨论 效率 和 效果 。 会 议 中 ， 专 家 们 综合 自身 专业 知识 、 临 床 经 验 以 及 青少年 TID 人 和 群 特点 对 课 


程 初稿 进行 评价 ,研究 者 认真 听取 并 记录 专家 意见 ， 共 同 分 析 、 讨 论 存 有 理解 差异 的 内 容 。 会 议 结 
者 根据 专家 意见 对 课程 相关 资料 进行 修改 和 完善 。 
1.2 课程 可 行 性 分 析 方 法 


1.2.1 研究 对 象 


后 研究 
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于 江苏 省 南京 市 某 三 甲 医 院 TID 专 病 门诊 和 糖尿 病 教 育 中 心 招募 病程 大 于 半 如 


10 名 。 


1.2.2 成 立 教 育 小 组 


FE 的 青少年 TID 患者 8 - 


干预 小 组 由 1 名 护理 学 博士 研究 生 ，1 名 内 分 泌 医 生 ( 博 士 学 历 、 从 事 内 分 泌 临 床 工作 5 年 以 上 ) 和 
3 名 糖尿 病 专科 护士 (本 科 以 上 学 历 、 从 事 糖尿 病 护理 工作 5 年 以 上 ) 组 成 。 并 设 有 一 名 独立 观察 员 ， 观 


察 和 记录 干预 实施 情况 。 
1.2.3 培训 教育 人 


Xu 


总 共 三 次 培训 ， 每 次 4 个 小 时 ， 为 期 三 天 。 以 ART&STEP 课程 中 的 教学 PPT、 教 案 和 教具 为 培训 工 


1.2.4 可 行 性 分 析 


具 ， 运 用 示 教 和 模拟 演练 的 方法 ， 培 训 后 进行 现场 考核 ， 考 核 形 式 为 实 操 演示 ， 合 格 后 方 可 进行 授课 。 


ART&STEP 可 行 性 。 
2 结果 

2.1 心理 韧性 导向 的 青少年 1 型 糖尿 病 结 构 化 治疗 与 教育 课程 初稿 
2.1.1 课程 目标 


ART&STEP 目标 的 第 选 和 确立 是 基于 需求 分 析 的 结果 ， 同 时 参考 SPAD, ADA 指南 和 中 国 儿 童 1 型 


基于 干预 可 行 性 分 析 框 架 针 ， 从 招募 应 答 率 、 资 源 、 管 理 、 真 实 性 和 可 接受 性 五 个 方面 评价 


糖尿 病 标准 化 诊断 与 治疗 专家 共识 形成 5.7。 课 程 总 体 目标 为 提高 青少年 TID 患者 心理 韧性 ， 帮 助 其 掌 所 
自我 管理 所 需 知识 和 技能 、 增 强 疾病 管理 的 主动 性 ， 改 善心 理 功能 、 代 谢 控制 和 生活 质量 ， 获 得 健康 成 


长 。 依 据 教育 目标 分 类 理论 ， 从 认 知 、 动 作 技能 和 情感 领域 设立 具体 教学 目标 。ART&STEP 初稿 共 包括 


12 项 认 知 领域 目标 ，12 项 动作 技能 领域 目标 ， 以 及 16 项 情感 领域 目标 。 


2.1.2 课程 内 容 


ART&STEP 内 容 紧 紧 围绕 课程 目标 展开 ， 源 自 相 关 文 献 和 指南 1 约 ， 包 括 心 班 


LE 韧性 增强 和 自我 管理 


教育 两 方面 。 在 心理 韧性 干预 策略 中 ， 既 要 充分 挖掘 青少年 TID 患者 的 内 部 优势 ， 如 制定 韧性 目标 、 建 立 


积极 认 知 、 促 进 积极 应 对 等 ， 又 要 提高 环境 中 保护 性 因素 、 降 低 危 险 因 素 ， 强 调 父 母 和 同伴 参与 ， 提 高 患 


者 社会 交往 和 资源 利用 能 力 。 自 我 管理 教育 分 为 治疗 和 教育 两 个 部 分 ， 治 疗 内 容 为 上 课 前 对 患者 开展 诊疗 


活动 并 调整 治疗 方案 ， 教 育 则 涵盖 TID 管理 各 方面 。 


2.1.3 教学 组 织 


d 


ART&STEP 的 目标 人 和 群 为 青少年 TID 患者。 青少年 正 向 发 展 理论 和 社会 发 展 模 
具有 可 塑性 ， 通 过 给 予 参与 机 会 、 提 升 参与 所 需 技能 、 并 提供 正面 评价 ， 可 以 使 青少年 与 周围 人 建立 正 向 
的 互惠 关系 ， 继 而 获得 成 长 。 相 关 研 究 证 实 ， 来 自 病友 的 鼓励 和 疾病 管理 经 验 能 够 提高 青少年 TID 患者 自 


= = 4E 
AIJE HD5 260], sp 
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我 管理 能 力 ， 改 善 其 血糖 控制 和 生活 质 


la 
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P1]1。 基 于 此 ，ART&STEP 采用 小 组 制 ， 每 组 5-8 人 人， 强调 同伴 


支持 。 同 时 运用 情景 模拟 、 角 色 扮 演 和 浸入 式 体 验 等 教学 手段 提高 青少年 参与 度 。 课 程 共 计 6 次 课 ， 每 节 


者 将 白天 所 学 到 的 自我 管理 知识 应 用 于 实际 生活 。 


2.1.4 课程 评价 


ART&STEP 评价 包括 过 程 性 评价 和 终结 性 评价 。 过 程 


参与 度 、 教 学 满意 


知识 问卷 量 表 评 价 ， 


2.1.5 教学 材料 


课 90 分 钟 ， 相 互联 系 ， 注 重 教 学 内 容 呈 现 的 序 贯 性 。 考 虑 到 我 国 TID 患者 散在 分 布 的 特点 ， 为 减少 患者 


参与 课程 的 往返 次 数 ， 故 将 整体 课程 在 一 天 半 时 间 内 完成 ， 首 日 课时 结束 后 给 患者 提供 自助 晚餐 ， 指 导 患 


© 


生 评 价 贯 穿 始终 ， 表 现在 课程 出 勤 率 、 教 学 活动 
度 等 方面 ;终结 性 评价 在 课程 结束 之 后 进行 ， 与 教学 目标 相 匹配 ， 
动作 技能 领域 采用 应 对 方式 量 表 和 糖尿 病 自 我 管理 行为 评定 量 表 评 价 ， 情 感 领 域 采用 
青少年 糖尿 病 优势 与 韧性 量 表 、 家 庭 亲 密度 和 适应 性 量 表 、 以 及 同伴 关系 量 表 评价 。 


认 知 领域 采用 糖尿 病 


ART&STEP 教学 材料 包括 标准 化 教案 、 教 学 PPT、 饮 食 教具 、 运 动 教具 、 模 拟 并 发 症 体验 工具 以 及 串 
者 用 书 。 其 中 标准 化 教案 涵盖 教学 目标 和 内 容 ， 用 于 指导 医护 人 员 开 展 课程 。 教学 
饮食 教具 有 食物 、 食 物 卡片 、 电 子 秤 等 ， 用 于 饮食 课时 中 患者 练习 碳水 化 合 物 计算 ; 


重点 内 容 进行 展示 ; 


运动 教具 有 哑铃 和 弹 


带 等 ， 用 于 运动 课时 中 带领 患者 一 起 运动 ， 模 拟 并 发 症 体 验 了 


PPT 以 示意 图 形式 对 


[有 具 用 于 帮助 患者 真实 


1 


kA EBRIE WAKE: BAPPSAE, ZISUESEURURXET E L2J. 
2.22 心理 韧性 导向 的 青少年 1 型 糖尿 病 结 构 化 治疗 与 教育 课程 修订 稿 
内 分 泌 、 护 理 和 心理 领域 的 专家 《内分泌 专家 1 名 、 心 理学 专家 1 名 、 护 理学 教授 1 


邀请 了 7 名 来 自 


名 、 糖 尿 病 专科 护士 4 名 ) 组 成 专家 小 组 。 其 中 博士 3 A. WELA, KEA: 高 级 职称 1 人 ， 副 高 级 


只 称 4 人 ， 中 级 职称 


10.25 +2.26 年 。 


2 人 ; 平均 年 龄 为 40.13 23.35 岁 ， 从 事 内 分 泌 、 护 理 和 心理 相 


关 工 作 的 平均 年 限 为 


整个 专家 会 议 历时 90 分 钟 。 研 究 者 根据 专家 意见 对 课程 相关 资料 进行 修改 和 完善 ， 增 加 情感 领域 高 


层次 目标 1 项 、 动 作 技能 高 层次 目标 2 项 ， 修 改 4 项 目标 的 表达 方式 。 最 终 版 ART&STEP 共 包括 12 项 认 


1。 


知 领域 目标 ，14 项 动作 技能 领域 目标 ， 以 及 17 项 情感 领域 目标 。 
在 时 间 分 配 上 ， 根 据 青 少年 学 习 特 点 和 临床 经 验 ， 专 家 建议 持续 授课 时 间 避 免 超 过 1 小 时 ， 在 每 节 课 中 增 
加 一 次 休息 ， 时 间 为 10 分 钟 ， 休 息 时 机 由 教育 者 根据 实际 情况 决定 。 最 终 版 ART& 


STEP 内 容 及 目标 见 表 
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表 1 心理 韧性 导向 的 青少年 1 型 糖尿 病 结 构 化 治疗 与 教育 课程 内 容 大 网 


Table 1 Outline of the Resilience Oriented Structured Treatment and Education Curriculum for Adolescents with 


Type 1 Diabetes 


202212.00006v1 


chinaXiv 


i14 B BRL I ACH RE 


主要 内 容 课程 目标 
第 一 次 课 能 知道 1 型 糖尿 病 的 发 病 机 制 及 主要 病因 
能 说 出 高 血糖 的 表现 共同 临床 特征 
能 知道 胰岛 素 的 降 糖 机 理 
能 说 出 胰岛 素 种 类 及 其 作用 特点 
1 型 糖尿 病 及 其 治疗 能 做 到 正确 存储 胰岛 素 及 选择 正确 的 注射 部 位 
& 能 做 到 正确 注射 胰岛 素 
压力 识别 和 韧性 目标 制定 能 做 到 正确 使 用 胰岛 素 泵 并 进行 日 常 维护 
能 识别 生活 中 的 积极 事件 和 消极 事件 
能 识别 生活 中 的 压力 
能 制定 合理 的 万 性 目标 
第 二 次 课 能 说 出 自己 血糖 控制 目标 值 
能 做 到 规律 自我 监测 血糖 并 进行 解读 和 记录 
能 说 出 低 血糖 发 生 的 原因 和 表现 
自我 监测 及 低 血 糖 处 理 能 做 到 正确 预防 和 处 理 低 血糖 
& 能 识别 酮 症 酸 中 毒 的 早期 表现 
积极 认 知 重 构 能 说 出 酮 症 酸 中 毒 的 诱因 
能 知道 事件 -行为 -想法 三 者 间 的 关系 
能 区 分 事件 本 身 和 由 事件 引发 的 负 性 想法 
能 使 用 具体 、 暂 时 、 事 实 三 种 积极 认 知 重 构 的 方法 
第 三 次 课 能 说 出 营养 素 分 类 及 代表 食物 
能 识别 碳水 化 合 的 食物 来 源 
固定 碳水 化 合 物种 类 和 数量 的 饮 ”能 根据 每 日 所 需 三 大 营养 素 的 占 比 选择 食物 
食 模式 能 说 出 情绪 对 想法 和 处 理 压力 事件 的 影响 
& 能 区 分 积极 和 消极 的 情绪 调节 方法 
情绪 调节 能 使 用 三 种 积极 的 情绪 调节 方法 
第 四 次 课 能 计算 一 餐 食物 所 含 碳水 化 合 物 总 数 
碳水 化 合 物 计数 与 胰岛 素 剂量 调 ”能 计算 自身 计算 碳水 化 合 物 敏感 系数 
节 能 根据 进食 内 容 调节 和 餐 前 胰岛 素 剂 量 
& 能 说 出 情绪 应 对 与 问题 解决 应 对 的 关系 
问题 解决 能 使 用 问题 解决 的 五 大 步骤 解决 生活 中 的 难题 
第 五 次 课 能 理解 运动 与 血糖 控制 的 关系 
合理 运动 能 制定 合理 的 运动 计划 
& 能 预防 和 处 理 运动 相关 低 血糖 
效 沟通 能 知道 不 同 的 沟通 模式 及 其 影响 
能 
能 


在 典型 同伴 压力 事件 中 运用 自信 式 沟通 
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并 发 症 及 特殊 时 


疾病 管理 


做 到 定 
在 生病 


说 出 糖尿 病 并 发 症 


类 型 及 危害 


期 进行 


发 症 


ois 


期 间 正 确 


& 
爱 的 沟通 和 社 


CC GS GG GG GG GG 


ab up up zh impo impo imp 


ERJ 


使 用 “ 爱 的 自 


在 节假日 期 间 正确 


E TE 
EE 


T EKJWS 
管理 糖尿 病 


区 分 与 父母 沟通 与 和 


信 式 沟通 ” 
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也 人 沟通 的 区 别 
方法 解决 与 
自己 身边 的 资源 并 运用 这 些 资源 解决 问题 


父母 的 矛盾 


2.3 心理 韧性 导向 的 青少年 1 型 糖尿 病 结构 化 治疗 与 教育 课程 可 行 性 
募 应 答 率 


2.3.1 F 


采用 门诊 张贴 海报 和 打 电 话 的 方式 招募 潜在 参与 者 。 在 为 期 一 周 的 招募 期 内 ， 共 接 诊 6 名 符合 纳入 标 
准 的 青少年 TID 患者 ， 其 中 有 4 名 患者 同意 参与 本 研究 ， 招 募 应答 率 为 66.7%。 剩 下 两 名 患者 无 法 参与 项 
目的 原因 均 是 要 上 课外 辅导 班 和 与 课程 时 间 冲 突 。 与 此 同时 ,糖尿病 专科 护士 共 给 8 名 患者 拨打 了 电话 ， 其 


中 4 名 同意 参与 本 看 


上 补课 班 。 


2.3.2 资源 


从 讨论 到 开始 招募 ， 再 到 课程 完成 共 历 时 3 周 。 人 力 成 本 方 


1 名 护理 学 博士 研究 生 全 程 参与 项 目 筹备 、 招 募 和 课程 实施 。 物 力 成 本 方 


笔 、 纸 、 电 子 秤 、 花费 500 元 ， 自 助 餐 的 食材 


食物 教具 等 ) 


E% 


护理 博 
科 护士 负责 上 课 
课程 实施 工作 ， 
X. 


2.4 真实 性 


，1 名 临床 医生 、3 名 糖尿 病 专科 护士 和 
年 ， 准 备课 程 相关 材料 〈 题 板 、 画 


究 ， 招 募 应 答 率 为 50%。 患 者 不 愿 参与 项 目的 原因 包括 家 住 外 地 路 程 较 远 、 旅 游 以 及 


花费 500 元 。 


场地 的 预定 和 物品 准备 ;护理 博士 


内 分 泌 医 生 和 糖尿 病 专科 护士 除 要 负 


究 生 负责 整体 人 员 安排 和 调配 ; 1 名 糖尿 病 专科 护士 负责 患者 招募 工作 ; 另外 2 名 糖尿 病 专 


生还 负责 数据 的 收集 和 保存 工作 ; 所 有 人 共同 承担 


究 
责 对 患者 授课 外 ， 还 要 实施 


有 向 父母 的 自我 管理 教育 


从 安全 性 、 教 育 者 对 课程 实施 效果 评价 、 观 察 员 对 教育 者 授课 方式 和 效果 评价 三 个 方面 综合 评估 


ART&STEP 课程 的 真实 性 。 
素 泵 耗材 、 葡 萄 糖水 和 糖果 等 ， 


生 和 一 名 糖尿 病 
并 未 发 生 严 重 低 


专科 护士 在 场 ， 当 患者 
L 糖 事件 以 及 其 他 意外 事件 。 


大 优点 ， 包 括 问题 为 导向 、 互 动 型 强 、 生 动 具体 、 个 体 化 、 动 手 性 强 、 理 论 与 实践 结合 、 


活 以 及 趣味 性 强 。 


级 。 其 ! 


观察 员 对 教育 者 授课 方式 和 效果 江 


安全 性 方面 ， 上课 场所 内 提前 准备 了 1] 


ARAA 


F 价 方面 ， 由 


糖 仪 、 胰 岛 素 注射 笔 、 胰岛 


以 及 时 发 现 患 者 血糖 变化 并 进行 相应 处 理 。 每 次 上 课时 均 有 一 名 内 分 泌 医 
1 糖 发 生 波 动 时 , 指导 其 进行 饮食 摄取 和 胰岛 素 剂 量 调整 。 课 程 全程 
教育 者 对 课程 实施 效果 评价 方面 ， 共 归纳 出 ART&STEP 九 


模拟 仿真 、 贴 近 生 


一 名 独立 的 观察 员 对 课程 实施 情况 进行 评 
A 级 为 按照 建议 完成 ，B 级 为 依照 建议 完成 但 有 所 改变 ，C 级 为 未 完成 。ART&STEP 的 实施 评价 


中 人 A 级 占 40% (20 ^2 , B 级 占 46% (3 4) ，C 级 占 14% (7 个 ) 。 
2.3.5 可 接受 性 

从 课程 完成 度 、 课 程 难度 和 实用 性 方面 .青少年 TID 患者 参与 课程 后 体验 三 个 方面 综合 评估 ART&STEP 
可 接受 性 。 口 课程 完成 度 方面 ，8 名 参与 ART&STEP 的 患者 中 ，6 名 (75%) 患者 完成 了 所 有 课时 ，7 名 
(87.594) 患者 完成 了 80% 以 上 的 课时 。 未 全 程 参 与 的 原因 为 学 校 临 时 通知 开会 和 忘 带 胰岛 素 笔 。 口 课程 难 
度 和 实用 性 方面 ， 患 者 对 课程 难度 和 实用 性 的 评分 显示 〈 表 2) , ART&STEP 难度 适中 ， 实 用 性 高 。 口 青 少 
年 TID 患者 参与 课程 后 的 体验 方面 ， 患 者 报告 的 ART&STEP 优点 包括 双管齐下 、 内 容 全 面 、 同 伴 支持 、 
动 频繁 、 贴 近 生活 、 氛 围 轻松 、 和 具体 形象 ( 表 3) ; 患者 表示 参加 完 ART&STEP 后 ， 自 我 管理 能 力 增 强 ， 
对 疾病 接受 度 提 高 ， 情 绪 调节 能 力 改善 ， 问 题解 决 应 对 增强 ; 患者 对 课程 的 意见 和 建议 包括 上 课 频率 个 性 
化 、 增 加 休息 频率 、 多 使 用 视频 和 图 片 以 及 增加 奖品 礼物 。 


ad 


2 


表 2 ODEFA EDE 1 型 糖尿 病 患者 结构 化 治疗 与 教育 课程 的 难度 及 实用 性 


Table 2 Difficulty and practicability of the Resilience Oriented Structured Treatment and Education Curriculum for 


N Adolescents with Type 1 Diabetes 


i 课程 内 容 难度 实用 性 
CN 1 型 糖尿 病 及 其 治疗 0.83 + 1.33 8.83 + 1.83 
c 识别 压力 和 挑战 1.50 +1.97 8334225 
n 自我 监测 及 低 血 糖 处 理 0.83 + 1.33 8.67 +2.42 

只 极 认 知 重 构 0.67 + 1.03 7.83 £ 2.70 

- 食物 营养 素 分 配 1.83 土 2.48 9.00 + 1.55 

à 情绪 调节 1.67 + 2.07 8.50 + 2.07 

g 碳水 化 合 物 计数 1.83 +2.48 8.83 + 1.94 

问题 解决 技能 2.00 + 1.90 8.17 + 2.04 
合理 运动 1.83 + 1.94 8.33 + 1.97 
沟通 技能 训练 2.17 + 1.94 8.33 + 1.63 
糖尿 病 并 发 症 3.33 土 2.73 8.50 + 1.64 
父母 沟通 技巧 4.00 +3.16 8.00 + 2.28 
识别 社会 支持 资源 3.83 +2.79 8.00 + 2.45 


表 3 患者 对 心理 韧性 导向 的 青少年 1 型 糖尿 病 患 者 结构 化 治疗 与 教育 课程 的 评价 


Table 3 Patients’ evaluation of the Resilience Oriented Structured Treatment and Education Curriculum for 


Adolescents with Type 1 Diabetes 


课程 优点 LATER 原始 陈述 
双管齐下 将 疾病 教育 和 心理 支持 相 结 合 “HRR HRAN, T RE XE BE BECA ILIO IHR, BKR 


dA —USIEEBI, EEERAZIEXUEJS, REAC, 
AL UE AR E), ” 


202212.00006v1 


" 
" 


IV 


hina 


C 


ChinaXiv 合 作 期 刊 


内 容 全 面 我 管理 教育 内 容 全 而 "BONWAEOIRAdI,IZASTÉAEJAAZZBT 
同伴 支持 小 组 上 课 形式 能 够 帮助 患者 获 AFAA, dE MEIIBEHOHAUR EMT, 我 可 
得 病友 支持 ARAR THE, LAE AEHEEELE Z MNA. ” 
互动 频繁 教育 者 与 患者 交流 互动 多 " HONORE E UE T IEEE, BIA BA ELE T, 
AU de d 1b Eau E 4, 
贴近 生活 多 采用 情境 模拟 的 方式 传递 知 METER T GE LI LAÁBSE, RESHERSHKE 
识 ， 贴 近 患 者 生活 、 实 用 性 高 ZOAZ., RUUGDAI, ERERAB, KE CEUENE 
zT AE AiE EJ XE dd o," 
氛围 轻松 通过 游戏 等 方式 营造 轻松 的 上 — CHR] LIUIYEPLAUSAmddddiifpPK,XKX 
课 环 境 ， 提 高 患者 参与 度 Addi, RGHEC«HGIEG, GA UEATIMX T 
AVE, ERNIE EARR. ” 
具体 形象 纯 理论 讲解 少 , 让 患者 动手 练习 — AMEN duUMESIIÁ IBS ATI, ege 
或 做 游戏 些 ， 堵 让 我 们 自己 做 。” 
3 讨论 


3.1 ART&STEP 开发 基于 理论 指导 ， 结 合 专家 意见 


ART&STEP 课程 的 开发 基于 青少年 糖尿 病 心理 韧性 模型 ， 


的 社会 环境 和 文化 背景 。 在 一 篇 整合 英 


预 均 有 理论 指导 , 涉及 社会 学 习 理 论 、 社 会 认 知 理论 、 沟通 方式 咨询 模型 和 策略 方法 模型 。 理论 指 


导 下 开发 的 行为 干预 能 够 产生 更 大 和 更 持久 的 行为 改变 。 在 获得 课程 初稿 后 ， 本 研究 通过 
议 进一步 修改 和 完善 课程 方案 。 专 家 会 议 是 一 种 经 过 验证 且 广 泛 使 用 的 达成 共识 的 方法 ， 本 团 
专家 会 议 法 对 课程 进行 修订 。 本 研究 邀请 的 专家 并 非 随 机 选择 ， 而 
支持 领域 具有 丰富 经 验 的 工作 者 ， 确 


尿 病 系列 STEP 课程 时 52,20， 均 使 用 
是 根据 ART&STEP 的 内 容 ， 选 择 了 在 糖尿 病 治 疗 、 健 康 教育 和 心理 
保 了 与 会 人 员 所 提 意 见 的 权威 性 和 专业 性 。 


3.2 ART&STEP 以 心理 韧性 为 切入 点 ， 履 盖 自 我 管理 各 方面 


充分 考虑 了 我 国 青少年 TID 患者 所 处 
国 儿童 青少年 T1D 心理 教育 干预 的 系统 综述 中 PRI，7 项 干 


举办 专家 会 
队 在 开发 糖 


RE TID 健康 教育 普及 率 较 低 ,患者 自我 管理 知识 缺乏 。 多 中 心 3C 研究 显示 09，60% 的 患者 在 过 去 一 


年 内 没有 接受 过 任何 自我 管理 


[9， 只 关注 自我 管理 行为 而 忽视 心理 


ART&STEP 项 目 将 情绪 调节 、 积 极 应 对 和 社交 训练 等 心理 所 性 


练 相 结合 , 给 患者 提供 


知行 为 干预 、 动 机 怕 


教育 ， 在 接受 过 教育 的 患者 中 ， 绝 大 多 数 仅 接受 过 1 KAF. Holmes 等 发 再 
的 干预 可 能 会 加 重 青少年 TID 患者 的 负 性 情绪 ， 致 使 疾病 控制 恶化 。 
增强 措施 与 青少年 TID 患者 自我 管理 技能 训 
多 方位 支持 ， 帮 助 其 提高 健康 水 平 。 既 往 研 究 发 现 ， 传统 以 心理 治疗 师 主 导 实 施 的 认 
访谈 等 专业 心理 干预 对 实施 者 资质 要 求 高 ， 很 难 在 临床 实践 中 推广 6509。Sawtell 等 在 英 
国 28 个 儿童 糖尿 病 诊 所 开展 了 一 项 TID 结构 化 教育 项 目 ， 部 分 教育 者 表示 难以 胜任 项 目 中 所 涉及 的 心理 


Jl 
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FHER. m ART&STEP 配 有 标准 化 教案 ,涵盖 每 次 教育 的 具体 目标 、 详 细 内 容 、 实 施 方 式 以 及 所 需 教 
材 ， 保 障 课程 实施 的 质量 ， 临 床 医生 和 护士 均 可 在 接受 培训 后 实施 教育 。 


3.3 ART&STEP 实施 过 程 标准 化 、 教 材 实用 


临床 工作 中 ， 因 教育 背景 、 工 作 年 限 和 所 在 科室 不 同 ， 医 护 人 员 的 知识 储备 和 专业 水 平 参 差 不 齐 ， 对 
TID 患者 的 治疗 、 心 理 护理 和 自我 管理 文 持 水 平 也 有 差异 61。 为 了 确保 患者 教育 的 质量 和 标准 化 ， 
ART&STEP 中 设置 有 专门 的 教育 者 培训 环节 ， 临 床 医生 和 护士 需 熟练 掌握 教案 内 容 、 并 通过 考核 后 方 可 实 


施 教育 。 除 标准 化 教案 外 ，ART&STEP 还 包含 配套 的 PPT、 饮 食 卡 片 、 并 发 症 模 拟 体验 器 具 等 辅助 教材 。 


PPT 以 图 片 方 式 展现 课程 的 核心 内 容 ， 能 够 帮助 患者 把 注意 力 集中 在 重要 知识 点 上 ; 饮食 卡片 与 食物 一 比 


一 等 大 ， 生动 直观 ， 有 利于 患者 识 记 和 在 生活 中 应 用 ; 真实 模拟 患 有 并 发 症 的 感受 ， 能 激发 患者 自我 管理 动 


机 B23。 访 谈 中 参与 ART&STEP 课程 的 患者 肯定 了 教具 的 新 颖 性 和 实用 性 。 
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3.4 ART&STEP 贴 合 实际 生活 ， 患 者 参与 度 高 


ART&STEP 的 教学 内 容 多 来 源 于 对 患者 的 质 性 访谈 , 是 患者 平日 应 对 疾病 压力 源 时 常 采取 的 措 


施 ， 贴 近 生活 ， 实 用 性 强 。 课 程 结 合 青少年 学 习 特 点 ， 心 理 韧性 增强 部 分 多 以 游戏 的 形式 进行 ， 通 过 与 患 


者 频繁 互动 获取 其 信任 、 营 造 安全 氛围 ,使 用 情境 模拟 和 分 组 游戏 竞赛 提高 患者 的 注意 力 和 参与 热情 。 教 育 


者 和 患者 均 表 定 了 这 种 寅 教 于 乐 的 授课 形式 。Nijhof 等 指出 户 )， 游 戏 是 愉快 、 有 益 的 ， 可 以 文 持 儿 童 的 学 习 


技能 和 行为 。 本 研究 患者 参与 度 高 ，75% 的 患者 完成 了 所 有 教育 模块 ，87.5% 的 患者 完成 了 80% 以 上 的 教育 


模块 。Schache 等 开展 了 一 项 针对 青少年 1 型 糖尿 病 患者 的 感恩 干预 , 仅 有 45% 的 患者 能 够 按 要 求 每 日 记录 


值得 感恩 的 三 件 小 事 B4。 而 在 一 项 多 中 心 结构 化 教育 干预 研究 中 ， 仅 有 30% 的 儿童 1 型 糖尿 病 患 者 完成 了 
所 有 的 干预 站 。 
3.5 ART&STEP 局 限 性 及 未 来 改进 方向 


首先 ，ART&STEP 采用 传统 面对面 的 授课 方式 ， 虽 有 利于 互动 和 交流 ， 但 在 一 定 程 度 上 限制 了 居住 较 
远 的 患者 参与 。 本 研究 中 就 有 一 名 外 地 患者 因 筷 带 胰岛 素 笔 而 缺席 了 第 二 天 的 课 。 我 国 TID 发 病 率 低 ， 吓 


Pn 


者 散在 分 布 ， 未 来 研究 可 开发 基于 互联 网 或 移动 App 等 形式 的 远程 在 线 课 程 ， 提 高 ART&STEP 的 普及 性 


[Ly 


扩大 受益 人 群 。 其 次 ， 教 育 者 和 患者 均 建 议 在 ART&STEP 中 增加 视频 。 教 育 者 想 要 


an 


= 


E BZ ip Ex Fr ETT AR 
育 模 块 的 导入 ， 充 分 调动 患者 积极 性 ; 患者 则 想 要 通过 视频 学 习 胰 岛 素 注射 、 胰 岛 素 泵 更 换 、 自 我 监测 血糖 


等 操作 。 口 头 讲解 操作 性 知识 点 让 患者 很 难 掌握 和 应 用 ,视频 资料 既 可 以 提供 规范 、 细 致 的 操作 ， 又 能 够 减 


轻 教育 者 现场 演示 的 负担 S59。 未 来 研究 应 对 ART&STEP 进行 修订 ， 在 课程 导入 和 实践 操作 环节 补充 视频 。 


CO 


最 后 , 提供 后 续 的 随访 支持 能 够 维持 教育 效果 ,增加 青少年 TID BARA], 在 进行 ART&STEP 临床 效果 


NS 


验证 时 ， 要 增加 随访 文 持 模 块 ， 确 定 合理 的 随访 周期 和 形式 。 


本 研究 开发 的 心理 韧性 导向 的 青少年 1 型 糖尿 病 结构 化 治疗 与 教育 课程 以 教育 学 理论 为 基础 ， 依 据 糖 


尿 病 心理 韧性 模型 ， 将 心理 韧性 增强 和 自我 管理 教育 作为 核心 内 容 。 经 过 专家 会 议 修改 ， 最 终 课 程 目标 明 
确 、 内 容 全 面 、 教 材 系统 、 实 施 过 程 标 准 化 。 初 步 实践 显示 课程 可 行 性 高 ， 是 对 建立 国内 规范 、 统 一 的 TI1D 
结构 化 教育 模式 的 有 益 探 索 ， 值 得 临床 进一步 验证 。 
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